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Útdráttur
Tilgangur þessarar rannsóknar var að varpa ljósi á reynslu 
fólks af því að vera aðstandandi sjúklings sem hefur 
nýlega fengið heilablóðfall og dvelur enn á sjúkradeild 
til endurhæfingar. Komið hefur fram í rannsóknum að 
horfur heilablóðfallssjúklinga eru oft óútreiknanlegar og að 
heilablóðfalli getur fylgt óvissa og breytingar á aðstæðum 
fjölskyldna. Jafnframt hefur komið fram að aðstandendur 
þarfnast stuðnings frá heilbrigðisstarfsfólki og skilnings á að 
þá langi til að taka þátt í umönnun sjúklings. 
Rannsóknin var eigindleg og byggðist á fyrirbærafræðilegum 
tökum van Manen. Tekin voru viðtöl við sjö þátttakendur, fimm 
konur og tvo karla á aldrinum 50-80 ára sem töldu sig nánustu 
aðstandendur sjúklinganna. 
Helstu niðurstöður eru eftirfarandi: Aðstandendur upplifa 
óöryggi og varnarleysi vegna veikinda sjúklings. Þeir finna fyrir 
togstreitu milli löngunar til að annast sjúkling, og misjafnra 
aðstæðna og getu til þess, þar sem starfsfólk gerir ráð fyrir 
að þeir taki að sér umönnun þegar heim er komið. Það reynist 
sumum aðstandendum heilsufarslega erfitt. Þeir vilja geta tjáð 
sig um reynslu sína við fagfólk og að geta litið á sjúkradeildina 
sem sinn stað. Aðstandendur taka á óörygginu með því að 
flétta veikindin inn í daglegt líf sitt og líta á þau, umönnunina og 
þá óvissu, sem fylgir, sem eðlilegan hluta fjölskyldulífsins. Þar 
hefur fólk að leiðarljósi þekkingu á sínum nánustu og hvernig 
framtíðin blasir við. Stuðningur innan fjölskyldu og frá fagfólki er 
aðstandendum mikilvægur í þessum breytingum. 
Niðurstöður gefa vísbendingar um að reynsla aðstandenda sé 
til þess fallin að auka skilning hjúkrunarfræðinga á því hvernig 
þeir geti sem best stutt aðstandendur og sjúkling við umönnun 
og önnur viðfangsefni daglegs lífs.
Lykilorð: Heilablóðfall, fjölskyldulíf, umönnun, samvinna, 
fyrirbærafræði. 
Inngangur
Heilablóðfall veldur yfirleitt einhverri skerðingu í starfsemi 
heila og í mörgum tilvikum fötlun. Sjúklingarnir eru meðal 
fjölmennustu skjólstæðingahópa í heilbrigðiskerfum 
Vesturlanda (Smith o.fl., 2004). Heilablóðfall er skilgreint 
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THE EXPERIENCE OF BEING A RELATIVE TO A 
PATIENT WHO HAS RECENTLY HAD STROKE 
AND IS HOSPITALISED
The purpose of this research was to explore the experience 
of being a close relative of patients who have recently had 
stroke and are still staying at hospital for rehabilitation. 
According to literature, the unpredictable nature of stroke 
can result in uncertainty and various changes in the 
family. Researches implicate that relatives need support 
from health professionals and want them to understand 
their desire to care for the patient. 
The research was qualitative and was based on van Manen’s 
phenomenological approach. Seven participants were 
interviewed, five women and two men, aged 50-80, who all 
considered themselves to be the patients’ closest relative. 
The main results are: The relatives experience insecurity 
and vulnerability because of the illness, and are torn 
between the desire to care for the patient and their 
sometimes lack of ability to do so, because they are 
expected to care for the patient at home. That causes 
some of the relatives to experience health related 
problems. They wish to express their experience of the 
illness to professionals, and they also wish to see the 
hospital as their own place. The relatives deal with the 
insecurity by striving to see the illness, the caring and the 
uncertainty as normal and a part of everyday family life, 
acting according to their knowledge of their loved ones 
and their expectations of the future. Support from family 
and health professionals is of importance to the relatives 
during these times of changes.
The results indicate that the experience of relatives can 
enrich the understanding of nurses of how they can 
support relatives and the patient properly to manage 
caring and other daily activities.
Keywords: Stroke, family life, care, cooperation, 
phenomenology. 
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RITRÝNDAR FRÆÐIGREINAR
læknisfræðilega sem einkenni sem koma skyndilega vegna 
truflaðs blóðflæðis í heila og draga úr eðlilegri starfsemi 
taugakerfisins í a.m.k. einn sólarhring (Brauer o.fl., 2001). 
Þar sem rannsóknir sýna einungis smávægilegt samband 
milli líkamlegra afleiðinga heilablóðfalls og þess hvernig 
heilsufar sjúklings verður telja Brauer o.fl. (2001) ofangreinda 
skilgreiningu ekki henta í hjúkrun. Mestu skipti sú breyting 
sem verður á lífi sjúklings og aðstandenda þegar veikindi 
verða langvinn (Brauer o.fl., 2001). Fram kemur í umfjöllun 
lubkin og larsen (2002) að flókið er að skilgreina langvinn 
veikindi. oft reynist erfitt að finna orsakir þeirra svo og að 
segja til um umfang þeirra og áhrif þar sem reynsla fólks og 
viðbrögð eru mismunandi. Meðferð og meðhöndlun getur 
leitt til langvinnra veikinda; þegar lífi sjúklings er bjargað 
fylgja oft önnur vandamál í kjölfarið. langvinn veikindi eru 
því í eðli sínu hvorki alveg læknanleg né er komið í veg fyrir 
þau. Þau fara m.a. eftir persónugerð fólks og þeim stuðningi 
sem viðkomandi nýtur (lubkin og larsen, 2002). Því færist 
áherslan frá einhliða meðhöndlun sjúkdóma yfir í það að líkna, 
og aðstoða aðstandendur við umönnun heima. Það er oft og 
tíðum ferli sem tekur alla ævina (Bays, 2001).
Fram kemur í skrifum ýmissa höfunda að til að minnka 
vanlíðan sína og kvíða hafa aðstandendur þörf fyrir að vera 
nálægt sjúklingi, taka þátt í umönnun hans og að eiga greiðan 
aðgang að fagfólki. Þeir leita í það sem gefur þeim styrk og 
von (Johnson og Roberts, 1996; Meiers og Tomlinson, 2003). 
Aðstandendur vilja búa sig undir umönnunarhlutverkið og vilja 
hljóta viðurkenningu fyrir framlag sitt frá fagfólki (Brereton og 
Nolan, 2002; Hertzberg o.fl., 2001). Rannsóknir benda til að 
nærvera aðstandenda og stuðningur þeirra við legusjúklinga 
hafi góð áhrif á líðan og heilsufar sjúklinganna (Ryan og 
Scullion, 2000; Åstedt-Kurki o.fl., 1999). 
Þó eru aðstandendur óánægðir með sinn hlut og ætla sig 
hafa stærra hlutverki að gegna en fagfólkið telur (Brereton og 
Nolan, 2000 og 2002; Hertzberg o.fl., 2001 og 2003; Ryan 
og Scullion, 2000; Smith o.fl., 2004; van der Smagt-duijnstee 
o.fl., 2001; Walker og dewar, 2001). Að mati aðstandenda 
felur gott samstarf við hjúkrunarfræðinga í sér traust og að 
þörfum aðstandenda og málstað sé gert hátt undir höfði. Besta 
hjúkrunin sé veitt af hjúkrunarfræðingi sem hafi þekkingu á 
sjúklingi sem einstaklingi og telji aðstandendur sérfróða um 
mál sín og sjúklings. Hann tekur sér til fyrirmyndar þekkingu 
aðstandenda og hvernig þeir annast sjúkling, og miðlar þeim af 
kunnáttu sinni (Meiers og Tomlinson, 2003; Ryan og Scullion, 
2000). 
Vegna þeirra breytinga sem verða á hugarstarfi sjúklinga og 
líkamlegri getu, og ekki ganga til baka, þurfa tveir af hverjum 
þremur á mikilli endurhæfingu og umönnun að halda og 
hvílir það verk að miklu leyti á herðum nánustu aðstandenda 
eftir útskrift (Brereton og Nolan, 2002; Sit o.fl., 2004). Þar 
sem aðeins fimmtungur sjúklinga fer í endurhæfingu eða á 
langlegudeildir og innlagnartími hefur styst er augljóst að 
heilablóðfall er sjúkdómur bæði sjúklings og hans nánustu 
(Burman, 2001; Sit o.fl., 2004; Smith o.fl., 2004). 
Eftir því sem umönnunarhlutverkið færist meira yfir á herðar 
aðstandenda breytist samband þeirra og sjúklingsins. Sumum 
aðstandendum finnst þeir búa með ókunnugri manneskju 
vegna þess að til staðar eru ýmis vandamál vegna vitrænnar 
skerðingar og breyttrar hegðunar. depurð, framtaksleysi, skert 
hreyfigeta og geta til tals eru algeng einkenni og sjúklingur þarf 
því stöðuga hvatningu. Fólk saknar þess innileika sem áður 
einkenndi sambandið (Cheung og Hocking, 2004; Sawatzky 
og Fowler-Kerry, 2003; Smith o.fl., 2004). Auknar kröfur, 
ábyrgð og óöryggi gengur aðstandendum oft nærri og þeir 
hafa á ýmsan hátt þá tilfinningu að veggirnir umhverfis einkalíf 
þeirra séu að hverfa og að þeir séu að missa stjórn á eigin lífi 
(Efraimsson o.fl., 2001; Sawatzky og Fowler-Kerry, 2003). 
Í rannsókn Sit o.fl. (2004) kom fram að þrír af hverjum fjórum 
aðstandenda heilablóðfallssjúklinga eru konur, og margar 
sinna jafnframt starfi og umönnun annarra í fjölskyldunni. 
oft eru aðstandendur komnir við aldur og glíma við ýmsan 
heilsufarsvanda, svo sem vegna líkamlegs erfiðis, skorts á 
stuðningi, svefni og þekkingu á sjúkdómnum. Rannsóknin 
gaf einnig til kynna að tólf vikum eftir að umönnun hefst finna 
aðstandendur fyrir líkamlegum einkennum sem eru afleiðingar 
umönnunar (Sit o.fl., 2004). Talið er að 60% aðstandenda eigi 
við verulegan heilsufarsvanda að stríða eftir að hafa annast 
sjúkling í um eitt og hálft ár (Sawatzky og Fowler-Kerry, 
2003). 
Þegar sjúklingur er kominn heim af sjúkrahúsi finnst 
aðstandendunum þeir ekki hafa hlotið nægan undirbúning 
og að litið hafi verið á það sem sjálfgefið að þeir tækju við 
umönnun. Einblínt sé á þarfir sjúklinganna, líkt og þeim 
fannst gert á sjúkrahúsinu (Brereton og Nolan, 2000; Smith 
o.fl., 2004). Því þarf fagfólk að endurmeta viðhorf sín til 
framlags aðstandenda til umönnunar og beina aðstoð sinni til 
heimilanna. Bráðastig veikindanna fær mikla athygli á kostnað 
þess ferlis sem fer í gang eftir að langvinn veikindi eru orðin 
staðreynd (Pound o.fl., 1999). Skilningur fagfólks á gildi góðrar 
samvinnu, skipulögðum stuðningi og fræðslu til aðstandenda 
við upphaf veikinda eykur líkur á að vel gangi heima fyrir 
(Brereton og Nolan; 2002).
Sú óvissa sem fylgir veikindunum hefur í för með sér að 
forgangsröðun daglegs lífs breytist. Skipulag heimilislífs og 
hlutverk eru endurmetin og aðstandendur gera það besta úr því 
sem þeir hafa (Burman, 2001; Efraimsson o.fl., 2001; Pound 
o.fl., 1999; Sawatzky og Fowler-Kerry, 2003). Sú ákvörðun, að 
takast á hendur umönnun sjúklings, byggist á kærleiksböndum 
milli fólks og siðferðislegri skyldu þar sem fólk á ekki annars 
úrkosta en að axla ábyrgðina (Brereton og Nolan, 2000; 
Cheung og Hocking, 2004; Efraimsson o.fl., 2001; Pierce, 
2001; Sawatzky og Fowler-Kerry, 2003; Sit o.fl., 2004). Þó 
umönnunin reynist erfið leitast flestir við að venjast nýju ástandi 
og að viðhalda fyrra fjölskyldulífi. Fólk lítur á kröfurnar sem 
tækifæri til þroska og ánægjulegs lærdóms. Eitt helsta merki 
þess að viðhalda eðlilegu ástandi er að sjúklingurinn dveljist 
heima (Efraimsson o.fl., 2001). Fagfólk þarf að skoða hvernig 
skjólstæðingar beita útsjónarsemi sinni við að nýta leiðir og 
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stuðning í umhverfinu til að minnka áhrif langvinnra veikinda á 
daglegt líf. Hið skapandi hlutverk skjólstæðinga stangast á við 
þá mynd sem haldið er á lofti um „umönnunarbyrðina“ (Pound 
o.fl., 1999). Ýmsar rannsóknir sýna að þegar veikindi steðja 
að fjölskyldum kemur fólk sér upp stuðningskerfi sem felur í 
sér stuðning frá ættingjum, vinum, nágrönnum, samfélaginu, 
heimaþjónustunni og stuðningshópum (Burman, 2001; Pound 
o.fl., 1999; Sawatzky og Fowler-Kerry, 2003; Sit o.fl., 2004). 
Ef litið er svo á að aðstæðum aðstandenda fylgi eingöngu byrði 
og streita er líklegra að þjónusta og ákvarðanir um vistun á 
stofnunum séu byggðar á þeim forsendum (Canam og Acorn, 
1999).
ljóst er að töluverð þekking á reynslu aðstandenda 
heilablóðfallssjúklinga liggur fyrir, en hins vegar hafa hagir 
þessa fólks ekki verið rannsakaðir hérlendis og lítið er vitað 
um aðstæður þess. Niðurstöður þessarar rannsóknar kunna 
því að verða innlegg í hjúkrun fjölskyldna og varpa ljósi á 
mikilvægi þess að læra af reynslu og þekkingu aðstandenda. 
Ef til vill verða niðurstöðurnar einnig til að varpa fram 
spurningum um heilsufarslega og félagslega stöðu fólks 
sem býr við sjúkdóma, fötlun eða önnur frávik frá því sem 
samfélagið kallar eðlilegt. 
Hugmyndafræðilegur bakgrunnur að rannsókninni er túlkandi 
fyrirbærafræði eins og van Manen (1990) lýsir henni. Með 
þeirri aðferð er skoðað og lýst eins nákvæmlega og vandlega 
og hægt er fyrirbærum eins og fólk skynjar þau til þess 
að dýpka skilning rannsakanda á hinum ýmsu sviðum 
mannlegrar tilveru. Byggt er á þeim eiginleika fólks að búa yfir 
sjálfsþekkingu og hæfni til að túlka sjálft líf sitt (van Manen, 
1990). Túlkandi fyrirbærafræði í hjúkrunarrannsóknum gerir 
það kleift að skilja og útskýra reynslu fólks og raunveruleika 
og skoða samskipti hjúkrunarfræðinga og skjólstæðinga 
á heildrænan hátt (van der Zalm og Bergum, 2000). Van 
Manen (1990) heldur því fram að hægt sé að skoða reynslu 
(lived experience) út frá fjórum grundvallarsviðum mannlegrar 
tilveru (existentials) en þau eru: líkami í reynd (lived body), 
rými í reynd (lived space), tími í reynd (lived time) og tengsl 
í reynd (lived other). líkami í reynd, áþreifanleikinn, minnir 
á þá fyrirbærafræðilegu staðreynd að við erum ætíð í senn 
nátengd okkar nánustu og algjörlega aðskilin frá þeim (Van 
Manen, 1990). Þegar um miklar breytingar er að ræða á 
líkama fólks vegna veikinda, og sjúkdómur ógnar samskiptum 
fólks, verður líkaminn enn áþreifanlegri en áður og getur orðið 
helsi eða fangelsi. Rými í reynd tengist því landslagi eða 
þeirri veröld sem mannfólkið fer um og finnur samastað sinn 
í. Heimili fólks endurspeglar friðhelgina hið innra, sem veitir 
vernd og frelsi (Van Manen, 1990). Fólk getur flutt heimili sitt 
eftir þörfum, tímabundinn dvalarstaður, svo sem sjúkrahús, 
getur þjónað sem heimili og skjól. Tími í reynd er afstæður og 
líður mishratt eftir atvikum og upplifun fólks. Þegar veikindi 
steðja að fjölskyldu öðlast tíminn nýtt gildi, sá tími sem er 
eftir verður dýrmætari en áður. Tengsl í reynd eiga sér stað í 
sameiginlegu rými fólks. Þegar maður hittir fólk nálgast maður 
það á líkamlegan (corporeal) hátt með því að finna á einhvern 
hátt fyrir nærveru þess (van Manen, 1990). Þegar fjölskyldan 
verður fyrir sjúkdómum og áföllum sem hafa í för með sér 
breytingar á fjölskyldunni kemur í ljós hvernig tengslunum milli 
fólks er háttað og hvaða áhrif þau hafa þegar verið er að sigla 
í gegnum veikindi og áföll. Í rannsókninni skoða ég reynslu 
aðstandendanna með hliðsjón af þessum sviðum. 
Aðferð
Rannsóknaraðferðin er eigindleg. Bogdan og Biklen (1998) 
fjalla um hvernig aðferðinni er beitt til að safna gögnum af 
þeim vettvangi sem verið er að rannsaka, til dæmis með 
viðtölum, og rannsakandi er aðalrannsóknartækið. Aðferðinni 
er því mikið beitt við að skoða hvernig fólk finnur lífi sínu inntak 
eða þýðingu. Því er oft haldið fram að það sé skylda að láta 
niðurstöður bæta hag þess hóps sem rannsakaður er (Bogdan 
og Biklen, 1998). Ábyrgð rannsakanda er mikil við túlkun og 
meðferð upplýsinga frá þátttakendum og vegna tengsla við 
þá.
Starfsmaður, sem ekki tengdist rannsókninni, tók að sér að 
kynna rannsóknina fyrir þátttakendum og fá samþykki þeirra 
fyrir að ég hefði samband við þá. Þátttakendur voru valdir 
með það fyrir augum að framlag þeirra yrði markvisst. Þeir 
voru sjö, fimm konur og tveir karlar, á aldrinum 50-80 ára. 
Tvær kvennanna voru dætur sjúklinga, aðrir voru makar. 
Þátttakendur töldu sig allir vera nánasta aðstandanda sjúklings 
og kæmu til með að annast hann eftir útskrift ef hann færi 
ekki á hjúkrunarheimili. Sjúklingarnir höfðu veikst frá tveimur 
vikum til fjögurra mánaða fyrir viðtölin og var heilsufar þeirra 
þannig að breytinga á högum fjölskyldunnar var að vænta. 
Stóðu fjórir aðstandendanna í þeim sporum að sjúklingurinn 
var væntanlegur heim af sjúkrahúsi og þyrfti fjölskyldan e.t.v. 
að skipta um húsnæði, en fyrir hina þrjá var verið að vinna að 
því að sækja um hjúkrunarpláss. 
Þátttakendur veittu upplýst samþykki fyrir þátttöku og 
rannsóknin var samþykkt af vísindasiðanefnd landspítala-
háskólasjúkrahúss og Persónuvernd. Viðtöl við aðstandendur 
voru tekin upp á segulband (45-65 mínútna löng). Viðtölin 
byggðust að hluta á minnispunktum sömdum fyrir fram. Spurt 
var um áhrif veikinda á líðan og heilsufar, hvernig veikindin bar 
að og hvernig þörfum aðstandandans var sinnt á sjúkradeildinni, 
um fjölskyldugerðina og samskipti innan fjölskyldunnar, um 
fyrri reynslu af veikindum og erfiðleikum og hvernig fólk sæi 
framtíðina fyrir sér. Viðtölin voru vélrituð upp orðrétt.
Gagnagreining og skýrsluskrif verða stöðugt fyrir áhrifum af 
fræðilegu efni sem rannsakandi les, reynslu hans og bakgrunni. 
Við afritun viðtalanna hófst strax greining og túlkun. Með því 
að draga út orð og setningar, sem helst lýstu reynslunni í 
hverju viðtali fyrir sig, urðu smám saman til þemu sem lýsa 
og einkenna reynslu aðstandenda heilablóðfallssjúklinga, og 
lífssviðin fjögur (van Manen, 1990) hentuðu vel við að gefa 
heildarmynd af reynslunni. 
Niðurstöður
Þemu, sem fram komu í reynslu aðstandenda, voru sett fram 
með hliðsjón af grundvallarsviðunum fjórum. 
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Líkami í reynd
Sviðið „líkami í reynd“ (lived body) minnir á hve fólk er í senn 
nátengt sínum nánustu og aðskilið frá þeim. Breytingar á 
heilsu ógna samskiptum fólks, líkaminn og varnarleysi hans 
verður áþreifanlegra en áður. Á þessu sviði komu fram í 
frásögum aðstandenda þemun að vera í lausu lofti og að halda 
þræðinum.
1. Að vera í lausu lofti 
Þar sem skammt er síðan veikindin hófust ríkir hjá aðstandendum 
óöryggi vegna óvissra framtíðarhorfa og vegna þverrandi krafta 
og getu til að sinna sjúklingnum. Þessi reynsla líkist helst 
tilfinningunni um að vera í lausu lofti. Aðstandendur lýsa því 
hvernig það merkir öryggisleysi og kvíða: 
a) Vegna óvissra batahorfa og líkamlegs varnarleysis. 
Aðstandendur voru óviðbúnir veikindunum, töldu að vel hefði 
verið fylgst með heilsu sjúklingsins þangað til. Þeir óttast einnig 
að sjúklingurinn bíði frekara tjón á heilsu sinni á spítalanum og 
eru á varðbergi gagnvart því að honum sé ekki vel sinnt. Það 
getur stafað af misskilningi eða skorti á upplýsingum. óttinn og 
varnarleysið hafa stundum staðið árum saman og dauðinn oft 
verið nálægur. Aðstandendur lýsa þeirri óvissu og kvíða sem 
óvænt veikindin hafa í för með sér, eitthvað sem ekki er hægt 
að sporna við fótum og sem ekki verður séð fyrir endann á, 
hvernig „ægilegt ferli“ fór í gang: „ Þetta er búið að vera mjög 
erfitt að vita ekkert hvað er fram undan.“ Ein eiginkonan lýsir 
líðan sinni svo: „Mér finnst ég vera hálflömuð orðin.“
Þegar sjúklingur dvelur heima í helgarleyfum verður ástand 
hans miðdepill athygli aðstandenda og þeir eru stanslaust í 
varnarstöðu: ... og þá svona eins og frýs hann og hann getur 
hvorugan fótinn sett svona fram fyrir hinn og þá bregður mér, 
þá held ég að hann sé að detta. og einu sinni, þá var hann að, 
fara að ganga hér eftir gólfinu, þá bara dettur hann og hérna, 
lærbrotnar. 
b) Vegna togstreitu og mótsagna. 
Þó aðstandendur geri jafnvel ráð fyrir að sjúklingurinn muni búa 
heima áfram óttast þeir að geta ekki sinnt honum vegna eigin 
heilsubrests: „Ég skil bara ekki í því að ég skuli ekki ... vera 
búin að vera grenjandi allan tímann. Einhvern tímann ... hlýt 
ég að yfirkeyrast.“ Sú aðstoð, sem til þarf, er ekki fyrir hendi 
að öllu jöfnu þó gert sé ráð fyrir að sjúklingur dveljist heima. 
Aðstandendum virðist þó umönnunin ekki óréttlát. Þeir grípa 
til lyfja til að geta hvílst og til að afbera ótta sinn og óöryggi. 
Nærveran veitir þrátt fyrir allt hvíld, gerir veikindin og þær 
breytingar, sem eru hafnar í fjölskyldunni, eðlilegri og óttann við 
aðskilnað og dauða bærilegri.
2. Að halda þræðinum 
Þetta þema lýsir því að aðstandendur leita eftir öryggi og 
yfirsýn, einblína á það sem skiptir máli. Þetta er leið til að horfa 
fram á við og birtist í því að þeir hafa þörf fyrir að: 
a) Segja nákvæmlega frá aðdraganda og atburðarás veikindanna. 
Það er til að sýna og sanna að þeir hafi gert það sem hægt var 
fyrir sjúklinginn og endurspeglar að þeir vilja vera þátttakendur 
í veikindunum. Þeir leitast við að skilja það sem gerst hefur 
og hvert framhaldið getur hugsanlega orðið. Með frásögnum 
sínum lýsa þeir yfir trausti á fagfólki og von um hjálp og álit. 
Í svipuðum tilgangi halda sumir aðstandendanna dagbók yfir 
gang veikindanna, það veitir tilfinningu um að hafa yfirsýn og 
stjórn. 
b) draga fram og horfa á líkamlega getu og möguleika.
Í því skyni að efla bjartsýni og von sjá aðstandendur fyrir sér 
samveru með sjúklingi og líta á veikindin sem eðlilegan farveg. 
Þeir hafa þörf fyrir að tjá sig um það hvernig þeim hefur tekist 
að sjá fyrir sér bata hjá sjúklingnum þegar útlitið var dökkt: „Ég 
er víst alltaf svo bjartsýn, ég hugsa, þetta hlýtur að ganga eins 
og alltaf.“
1. tafla. Þemu í reynslu aðstandenda heilablóðfallssjúklinga.
Svið Þemu Undirþemu
líkami í reynd 1. Að vera í lausu lofti a) Vegna óvissra batahorfa og líkamlegs varnarleysis
  b) Vegna togstreitu og mótsagna
 2. Að halda þræðinum a) Segja nákvæmlega frá aðdraganda og atburðarás í veikindunum
  b) draga fram og horfa á líkamlega getu og möguleika
Rými í reynd 1. Að vernda og viðhalda a) deildin sem bráðabirgðaheimili
     heimilinu b) Endurskipulagning á heimilinu
Tími í reynd 1. Þegjandi samkomulag 
 2. Breytt forgangsröðun
Tengsl í reynd 1. Sáttmáli a) innan fjölskyldunnar
  b) Við æðri matt
  c) Við fagfólk
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Rými í reynd
Sviðið „rými í reynd“ (lived space) er tengt þeirri tilfinningu sem 
fólk hefur fyrir því að vera til, stjórna lífi sínu og eiga samastað. 
Heimilið endurspeglar friðhelgina hið innra, veitir vernd og 
sjálfsstjórn. Með veikindunum er heimilið ekki lengur sama 
skjól og áður. Til að minnka kvíða og óöryggi og halda kröftum 
leitast aðstandendur við að laga umhverfi að veikindunum 
og fjölskyldulífinu. Á þessu sviði kom fram í frásögnum 
aðstandenda þemað að vernda og viðhalda heimilinu. 
1. Að vernda og viðhalda heimilinu
a) deildin sem bráðabirgðaheimili. 
Aðstandendur hafa þörf fyrir að eiga bráðabirgðaheimili á 
sjúkrahúsinu. Þeir vilja njóta umhyggju, öryggis og virðingar, 
hafa aðstöðu til að dveljast hjá sjúklingnum og sinna honum. 
Það fer eftir aldri og heilsufari sjúklings og aðstandenda 
sem og stuðningi í fjölskyldu hvaða aðstöðu þeir meta mest. 
Sumum er mikilvægt að dvelja á einbýli en aðrir geta fundið 
afdrep á fjölbýlisstofu: „Síðan er hún á einbýli allan tímann ... 
þannig gátum við gert okkur heimakomna.“
Góð aðstaða getur merkt að hafa félagsskap, t.d. af öðrum 
aðstandendum, hlýlegt viðmót fagfólks og að sjúklingurinn eigi 
góð samskipti við stofufélaga. Mjög veikir og skertir stofufélagar 
geta haft þau áhrif að aðstandendum finnst óþægilegt að 
dvelja hjá sjúklingnum, eins og önnur dóttirin lýsir:
Þetta er rosalega þreytandi, maður er alveg búinn að fá nóg 
þegar maður stoppar þarna, og hvað þá heldur að vera allan 
sólarhringinn í þessu. 
b) Endurskipulagning á heimili. 
Skipulagður stuðningur frá ættingjum reynist aðstandendum 
mikilvægur til að viðhalda sem eðlilegustu heimilislífi. 
Aðstandendur, sem eru karlkyns, fá aðstoð við heimilishald frá 
konum í fjölskyldunni. Skipst er á að fara til sjúklingsins, sumir 
geta á þann hátt haldið kröftum og stundað vinnu sína: 
Eftir á að hyggja, að, þá held ég að það hafi verið það sem 
hélt mér gangandi, að vera áfram í vinnunni ... við gátum skipt 
þessu á milli okkar þegar að hún var sem veikust.
Þegar breyta þarf eða skipta um húsnæði, þar sem eigin heilsa 
hefur látið undan og fullreynt er að sjúklingur geti búið heima, 
getur breytingin verið kærkomin lausn. öðrum veldur hún kvíða 
ef fólki er þvert um geð að flytjast í sundur. dætur sjúklinga 
lýsa því hvernig þær hafa metið getu sína og aðstæður til að 
taka veikt foreldri inn á heimili sitt. Þegar sótt er um fyrir fólk á 
hjúkrunarheimili er aðstandendum umhugað um að það komi 
fram að sú ákvörðun er ekki einföld. 
Tími í reynd
Sviðið „tími í reynd“ (lived time) vísar til þess hve afstæður 
tíminn er. Við veikindi öðlast hann nýtt gildi, sá tími sem er 
eftir verður dýrmætari og er nýttur á annan hátt. Aldur, reynsla 
og framtíðarsýn skipta máli. Á þessu sviði komu fram þemun 
þegjandi samkomulag og breytt forgangsröðun.
1. Þegjandi samkomulag 
Þekking fólks hvors á öðru, minningar, óskrifaðar reglur og 
reynsla af samvistum hafa áhrif á í hvaða ljósi aðstandendur 
sjá framtíðina og umönnun sjúklingsins: 
Það þýðir ekkert að vera að væla neitt, það er, það verkast 
ekkert með því. Það er bara þegjandi samkomulag. Það hefur 
alltaf verið. 
Reynslan getur birst á þann hátt að sjúklingurinn stjórni með 
vanlíðan sinni, og umönnun og önnur samskipti einkennast þá 
af blöndu togstreitu og umhyggju. Reynsla hefur e.t.v. valdið 
því að aðstandandi hefur myndað um sig skel og á erfitt með 
að leita eftir aðstoð og þiggja. 
2. Breytt forgangsröðun
Framtíðin er lokuð bók, en skyndileg veikindin breyta sýn fólks 
á samvistir og þann tíma sem eftir er, heilsu, fjölskyldu, vini og 
starf: „Ég er líka búin að læra í gegnum svona að vera ekki að 
hugsa um hvað er fram undan.“ Forgangsröðunin breytist og 
hægt er að líta á veikindin sem tækifæri eða gjöf til að þjappa 
fjölskyldunni saman:
Það vekur mann til umhugsunar um það sem fram undan er, 
á maður ekki að staldra við og hætta að vinna? ... Kannski 
kominn tími til þess að fara aðeins að draga í land ... þá 
værum við meira samvistum. 
 
Tengsl í reynd
Sviðið „tengsl í reynd“ (lived other) felur í sér hvernig fólk finnur 
fyrir nærveru annarra. Þegar sjúkdómar og áföll verða kemur 
í ljós hvaða stuðning fólk hefur innan fjölskyldu og samfélags. 
lífsgildi fólks og óskrifaðar reglur gefa til kynna hvers það telur 
sig geta vænst hvað af öðru. Þemað, sem fram kom á þessu 
sviði, er sáttmáli. Fyrir aðstandendum birtist hann: a) innan 
fjölskyldunnar, b) við æðri mátt og c) við fagfólk. 
1. Sáttmáli
a) Tengsl innan fjölskyldunnar. 
Þrátt fyrir erfiðleika í fortíðinni er það sannfæring dætranna 
tveggja að þeim sé skylt og sjálfsagt að annast foreldra sína 
og eiga samleið með þeim að leiðarlokum:
Þó að þau séu komin inn á þessar stofnanir, þá hlýtur 
náttúrlega fólk að þurfa á sínum börnum að halda og sínum 
nánustu ættingjum. Mér finnst einhvern veginn að manni beri 
skylda til þess sko, hálfpartinn, kannski ekki beint skylda ... 
nei það er kannski ekki rétta orðið. Mér finnst þetta samt 
ósköp eðlilegt að maður hugsi um foreldra sína. 
Á sama hátt og sjúklingur er háður tryggð einhvers og að um 
hann sé annast hafa aðstandendur þörf fyrir að finna að þeirra 
nánustu séu til taks. Eiginkona sjúklings lýsir því hvers virði 
stuðningur frá dóttur hennar er henni: „Hún stappar alltaf í mig 
stálinu þannig að ég hrekk alltaf við og ég fer þá að hugsa 
öðruvísi.“ 
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Breytingin, sem orðið hefur á sjúklingnum, veldur aðstandendum 
óöryggi og depurð: „Þegar hann man ekki það sem maður var 
að tala við hann fyrir stuttu þá verður maður eitthvað svo 
sár ...“ 
Fólk leitast þó við að líta á veikindin sem eðlilegustum augum, 
viðhalda tengslunum og mýkja sorgar- og missistilfinninguna. 
Aðstandendur reyna að byggja samskiptin á fyrri samvistum 
jafnframt því sem þeir hlífa sjúklingnum og leitast við að láta hann 
finna sem minnst fyrir afleiðingum veikindanna á daglegt líf: 
En ég ætla að hafa annan háttinn á því núna þegar hann 
kemur á laugardaginn, ég ætla að látast ekki líta eftir honum 
og ég spjalla við hann náttúrlega eins og við höfum alltaf gert 
og svona.
b) Tengsl við æðri mátt.
Þeir aðstandendur, sem ræða trú sína eða tilfinningu og vissu 
um æðri mátt, telja hana veita sannfæringu um handleiðslu og 
vernd og um að vera í öruggum höndum þrátt fyrir veikindin. 
Þannig viðheldur fólk styrk, von og bjartsýni, finnst það gera 
það sem í valdi þess stendur, og það stuðlar að friði og 
æðruleysi: 
Við segjum það að þetta sé Guðs gjöf og kraftaverk ... Það 
hefur verið fyrst og fremst beðið fyrir okkur og beðið með 
okkur. Ég held að öll þessi atburðarás, eins og hún gekk fyrir 
sig, hafi verið ein handleiðsla. 
c) Tengsl við fagfólk.
Í samskiptum við fagfólk vilja aðstandendur geta treyst því að 
þeir séu taldir mikilvægar persónur í lífi sjúklingsins og að á þá 
sé litið sem skjólstæðinga. Það veldur þeim vonbrigðum þegar 
horft er fram hjá þessum þörfum og ætlast til að þeir annist 
sjúklinginn heima þrátt fyrir þverrandi heilsu og vangetu. Vegna 
barnleysis einna hjónanna hafa þau lítinn stuðning og eru því 
háðari fagfólki en aðrir aðstandendur. Eiginkonan lýsir því 
hvernig henni finnst hún sniðgengin af fagfólkinu á deildinni: 
Það er bara aldrei spurt um það ... hvernig heilsufar mitt væri. 
Heldurðu að þau sjái ekki að ég er misjafnlega hölt ... auðvitað 
sjá þau það því ég er ekki að leika mig halta. 
En samt gætir ekki eingöngu biturleika í orðum hennar, í 
ummælum hennar um hjúkrunarfræðinga endurspeglast þörf 
hennar og væntingar til tengsla við þá sem þó hafa brugðist:
Ég hef alltaf tilbeðið alla sem eru að hjálpa öðrum ... það 
er engin undanskilinn, það er ekkert verið að taka þennan 
sjúkling frá, ýta honum frá sér og hlynna meira að hinum, þið 
eruð einhvern veginn jafnar alltaf við alla. 
Í þeim tilvikum, þegar aðstandendur njóta öryggis og stuðnings 
í fjölskyldu sinni, einkennist afstaða þeirra til fagfólksins af 
jákvæðni og þetta veldur því e.t.v. að þeir hafa ekki sömu þörf 
fyrir stuðning þess og ella væri. 
Umræða
Í þessari rannsókn var ætlunin að öðlast skilning á reynslu fólks 
af því að vera aðstandendur sjúklinga sem nýlega hafa veikst af 
heilablóðfalli. Í ljósi lífssviðanna fjögurra (líkama í reynd, rýmis í 
reynd, tíma í reynd og tengsla í reynd) var reynsla aðstandenda 
greind og féll sú greining vel að hugmyndafræðilegum bakgrunni 
van Manen (1990). Niðurstöður benda til þess að þegar 
aðstandendur finna fyrir óöryggi gagnvart þeim breytingum, 
sem veikindin hafa í för með sér, leitast þeir við að ná tökum 
og halda fjölskyldunni saman. Það gera þeir með því að flétta 
veikindin inn í daglegt líf sitt og líta á þau og þá óvissu, sem 
fylgir, sem eðlilegan þátt lífsins og á umönnunina sem framhald 
af fjölskyldulífinu og þeim gildum sem þar ríkja. Aðstandendur 
vænta stuðnings frá fjölskyldu og fagfólki, og þegar sá 
stuðningur bregst og vegna eigin þverrandi heilsu ganga 
sumir nærri sér við umönnunina. Aðstandendur vilja að fagfólk 
líti á þá sem skjólstæðinga og mikilvægar persónur í lífi og 
veikindum sjúklingsins, geti sett sig í spor þeirra og viðurkenni 
og virði reynslu þeirra og þekkingu.
Þessum niðurstöðum ber í aðalatriðum saman við fræðilegt 
efni. Ýmsir höfundar hafa fjallað um þá viðleitni aðstandenda 
að flétta veikindin inn í daglegt líf sitt og leggja áherslu á færni 
þeirra (Pound o.fl., 1999; Canam og Acorn, 1999). Sömu 
höfundar hafa bent á skapandi hlutverk aðstandenda og 
hvernig þeir nýta þær leiðir sem til staðar eru til að gera sem 
minnst úr afleiðingum veikindanna. Sakalys (2003) segir hið 
læknisfræðilega sjónarhorn nauðsynlegt, en samkvæmt því 
vísar sjúkdómur til vanda sem skilgreindur er læknisfræðilega 
og sjúklingur skoðaður í ljósi þess vanda. Það sjónarhorn geti 
þó gert reynslu fólks af veikindum ópersónulega, geti verið 
yfirþyrmandi og aukið með fólki tilfinningu um tengslaleysi, 
firringu og kvíða (Sakalys, 2003). 
Aðstandendur í þessari rannsókn vilja dvelja hjá sjúklingi á 
sjúkradeild og er það stór þáttur daglegrar tilveru og veitir 
öryggi. Fjölmargar rannsóknir benda til þess að á meðan á 
sjúkrahúsdvöl stendur sé nærvera aðstandenda mikilvæg, 
og einnig vilji þeir taka þátt í umönnun og átta sig þannig á 
hlutverki sínu (Brereton og Nolan, 2002; Walker og dewar, 
2001). Slíkt hefur góð áhrif á sjúklingana og getur átt þátt í 
bata þeirra (Ryan og Scullion, 2000; Åstedt-Kurki o.fl., 1999; 
Åstedt-Kurki o.fl., 2001). Aðstandendur vilja líta á sjúkradeildina 
sem tímabundið heimili og skjól. Gilmour (2006) fjallar um 
sjúkrahúsið sem sameiginlegt rými og heimili skjólstæðinga 
og fagfólks, þetta veiti nýja sýn á hvað sjúkrahúsið sem 
rými feli í sér, í stað hefðbundnari skilnings þar sem einblínt 
hafi verið á líkama sjúklings og sjúkdómseinkenni en horft 
fram hjá bakgrunni hans, fjölskyldu og heimili. Fram kemur 
hjá höfundunum Meiers og Tomlinson (2003) og Ryan og 
Scullion (2000) að þegar hjúkrunarfræðingar telja aðstandendur 
sérfróðari um hagi sína en þeir, auki það gæði hjúkrunar. Þá 
virði og nýti hjúkrunarfræðingar í starfi sínu þekkingu og reynslu 
aðstandenda og hvernig þeir annast sjúklinginn.
Þegar aðstandendur í þessari rannsókn takast á við veikindin 
hafa þeir að leiðarljósi þekkingu á sínum nánustu og hvað 
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þeir eru tilbúnir að gera til að lifa við veikindin og afleiðingar 
þeirra. Sjaldnast hafa þeir leitt hugann að því að umönnunin 
sé þeim til byrði, þeim finnst hún frekar vera eðlilegt framhald 
af fjölskyldulífinu. Fjölmargir höfundar hafa fjallað um hvernig 
sú ákvörðun að annast sjúkling byggist oft á kærleiksböndum 
og siðferðislegri skyldu þar sem fólk vill axla ábyrgð (Brereton 
og Nolan, 2000; Cheung og Hocking, 2004; Efraimsson o.fl., 
2001; Pierce, 2001; Sawatzky og Fowler-Kerry, 2003; Sit o.fl., 
2004). 
Í þeim tilvikum, þar sem aðstandendur í þessari rannsókn fá 
þann stuðning sem þeir þurfa frá fjölskyldu sinni og samhjálp 
er til staðar, hefur það skipt sköpum. Sit o.fl. (2004) fjalla 
um hvaða þættir í nánasta umhverfi aðstandenda eru þeim 
mikilvægastir fyrir sálfélagslegt heilbrigði. Aðstandendur telja 
sig fá mestan tilfinningalegan og félagslegan stuðning og 
stuðning við störf frá nánustu ættingjum og vinum. Þegar 
aðstandendur í þessari rannsókn hafa ekki stuðning frá 
fjölskyldu er enn brýnna fyrir þá að tengsl og samskipti við 
fagfólk séu góð. Í rannsókn Meiers og Tomlinson (2003) á 
tengslum aðstandenda og hjúkrunarfræðings kemur fram að 
aðstandendur líta á hjúkrunarfræðing táknrænt sem skyldmenni. 
Þeim finnst nálægð við hann minnka kvíða og auka vellíðan í 
veikindunum. Höfundar segja ýmsar rannsóknir benda til að 
það skorti á umhyggju hjúkrunarfræðinga í garð aðstandenda. 
ósamræmis gæti milli þess sem aðstandendur hafa þörf fyrir 
í samskiptum við hjúkrunarfræðinga og annað fagfólk og 
hvernig þær þarfir eru uppfylltar (Meiers og Tomlinson, 2003). 
Aðstandendum í þessari rannsókn finnst að ýmislegt mætti 
betur fara í samskiptum við fagfólk. Þeim finnst skorta á að 
fagfólk líti á þá sem mikilvægar persónur í lífi og veikindum 
sjúklingsins, og með mikla reynsluþekkingu á veikindunum. 
Þeir vilja að fagfólk geti sett sig í spor þeirra og séð þá sem 
skjólstæðinga sína. Þetta samræmist umfjöllun Brauer o.fl. 
(2001). Þar kemur fram að til að hjúkrunarfræðingar geti stutt 
fjölskyldur gegnum veikinda- og bataferlið verði þeir að nýta og 
virða séreiginleika hvers og eins. 
Rannsóknaraðferðin takmarkaði fjölda þátttakenda og ætlunin 
er ekki að alhæfa út frá niðurstöðum. Túlkun og framsetning 
litast óhjákvæmilega af bakgrunni rannsakanda en niðurstöður 
vekja e.t.v. einhvern til umhugsunar. Kostir aðferðarinnar 
felast hins vegar í nálægð við aðstandendur og hvernig þeim 
er gert kleift að segja frá reynslu sinni og hvaða þýðingu hún 
hafði fyrir þá. Þannig geta þeir bætt við þá þekkingu sem til 
er um þjónustu og hjúkrun þeim til handa. Viðtölin leiddu í 
ljós ákveðið samræmi í niðurstöðum meðal aðstandenda og 
niðurstöður voru í mörgum tilvikum studdar fræðilegu efni. 
Fróðlegt hefði verið að fá fram sjónarhorn hjúkrunarfræðinga 
deildarinnar gagnvart veru aðstandenda á deildinni og þátttöku 
í umönnun. 
Niðurstöður gefa vísbendingar um að aðstandendur vilji að litið 
sé á sjúkdóma og fötlun sem eðlilegan þátt fjölskyldulífsins, 
og að skilningur fólks á heilbrigði er einstaklingsbundinn. 
Mikilvægt er að meta framlag aðstandenda, heilsufar, bjargráð 
og stuðning og sníða aðstoð eftir því. Stuðla skyldi að 
umbótum með samfélagslegum umræðum, í hjúkrunarstjórnun 
og kennslu, og styðja aðstandendur í að tala máli sínu. 
Þakkir
Ég vil þakka eftirtöldum fyrir þann stuðning sem þeir hafa 
veitt mér við þessa rannsókn: leiðbeinanda mínum Kristínu 
Björnsdóttur, og þeim Erlu Kolbrúnu Svavarsdóttur og 
Helgu Jónsdóttur, sem sátu í meistaranámsnefnd minni, 
fyrir góðar leiðbeiningar, Félagi íslenskra hjúkrunarfræðinga 
fyrir styrkveitingu, og síðast en ekki síst þátttakendum í 
rannsókninni fyrir framlag þeirra. 
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